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~VUODEN 2017 HALLITUKSEN KOKOONPANO~

Anu Herala, puheenjohtaja

Jori Herala, varapuheenjohtaja

Katri Jarvenranta, sihteeri

Krista Savilahti, tiedottaja

Ritva Helin, aluetapaamisten koordinaattori
Tanja Kauppinen, tukipuhelimen hoitaja
Kari Jarvenranta, omaisjasen

Lisaksi yhdistyksessa toimii lapsiperhevastaavana Pirita Setdla, tu-
kisahkopostin hoitajana Tarja Hautala seka talouden- ja jasenrekis-
terinhoitajana Janne Jaske.



~TERVEISIA HALLITUKSELTA~

Mitad on maalis-toukokuussa 2017 tehty:

¢

Saimme Invalidiliiton hankeavustusta 4000 €, milla on tarkoi-
tus paivittaa paperinen esitteemme seka jarjestaa vertaistukita-
paamisia.

Laurea -ammattikorkeakoulun opiskelijoiden projektina tehdyt
info-videot ovat valmistuneet ja lisatty sivuille.

Ensivuodelle on haettu MTHL:n tuettuja lomia, yksi aikuisille ja
yksi sairastuneiden lasten perheille

Yhdistys on osallistunut seuraaviin tapahtumiin:

¢

¢

10.3. TAYSin Harvinaisten sairauksien paiva.

21.3. THL:n jarjestama seminaari;
Asiakkaat ja sote: Mitd merkitsee osallisuus ja valinnanvapaus?

23.3. Yhdistyksemme oma teema- ja esittelypaiva HUS Meilah-
den OLKA-pisteessa.

29.3. Yhdistyksen toiminnan esittely Keski-Suomen keskussai-
raalassa.

22.4. Yhdistyksen 20-vuotisjuhla Tampereella.
25.4 Viides HUS HAKE -tapaaminen

27.4. Meilahden Biomedicum “Potilaan oikeuksien paiva” -
tapahtuma.

9.5. Harvinaissairauksien konferenssi Espoon Hanasaaressa

12.5. Hameenlinnan aluehallintoviraston seminaari:
Potilaan oikeusturvakeinot ja niihin vastaaminen.

18.5. Potilasjarjestojen ja virtuaalisairaala Terveyskylan yhteis-
tyotilaisuus.



~TEEMANA MATKUSTAMINEN~

Ulkomailla matkustettaessa olisi hyva olla mukana englanninkieli-
nen tiedote sairaudesta ja laakkeistasi, mieluummin viela laakarin
allekirjoituksella ja/tai leimalla varustettuna. Tiedote auttaa sinua
lentokentdn turvatarkastuksessa, varsinkin jos kuljetat pistosvali-
neitd, mutta myos silloin jos sairastut matkakohteessa.

Yhdistyksen nettisivuilta, kohdasta "tulostettavat materiaalit”, 10y-
tyy tallainen kaikille aivolisdkesairauksille suunniteltu "matkalle
mukaan”-tiedote, jonka jokainen tayttaa itse tai taytattaa laakaril-
laan. Jos sinulla on englanninkielinen SOS-koru tai -kortti, myos ne
kannattaa ottaa aina matkalle mukaan.

Hyva turva matkalle on myos matkavakuutus, joka kattaa myos ole-
massa olevan sairauden hoidon matkalla. Matkavakuutuksen tarjo-
ajalta kannattaa varmistaa asia etukateen.

Kaikkia ladkkeita kannattaa ottaa mukaan ainakin ylimaaraisen vii-
kon maarsj, silla koskaan ei tieda mita tapahtuu. On hyva varmistaa
jo ennen matkaa, etta ylimaaraisen maaran ottamisen jalkeen laak-
keita jaa myos riittavasti kotiinpaluun jalkeiselle ajalle. Erityisesti
kortisonilaakkeitd on hyva varata kahdenkin ylimaaraisen viikon
annos, jotta sinulla on ladketta riittavasti, jos joudut nostamaan an-
nostasi reissussa.

Kortisonikorvaushoitopotilailla on hyva olla mukana ensiapuna So-
lu-Cortef seka pistosvalineet. Jos lentokentdn turvatarkastuksessa
kysytdaan kannatko mitaan teravad, mainitse etta sinulla on injek-
tioneula ja ruisku ladketta varten, esita myos tiedote sairaudesta ja
laakkeistasi sen todisteeksi. Huomioithan myo6s lampimiin maihin
matkustettaessa, etta Solu-Cortef tulee sailyttaa alle 25 asteessa.



Kasvuhormonilaakkeet tulee yleensa sailyttaa kylmassa. Huomioit-
han timan matkustaessa (pieni kylmalaukku) seka perilla kohtees-
sa (hotellihuoneessa jaakaappi). Varmista myos onko kasvuhormo-
nia sallittua vieda kohdemaahan.

Huolehdi, etta kaikissa ladkkeissa on sinun nimesi ja pida ne mu-
kanasi koko matkan ajan. Ladkkeet on hyva kuljettaa kasilaukussa
tai kasimatkatavaroissa silta varalta, ettd matkalaukut hukkuvat.

Eri aikavyohykkeiden yli matkustettaessa kannattaa suunnitella
etukateen, mieluiten oman ladkarinsa kanssa, miten laakkeidenotto
kannattaa ajoittaa. Jet lag, eli aikaerorasitus, voi olla rankka erityi-
sesti kortisonikorvaushoitopotilaille, myos sen huomioimisesta
kannattaa keskustella oman laakarin kanssa jo ennen matkaa ja
suunnitella lisakortisonin ottaminen.

9.6. ilmestyneessa IT-lehdessa on myos aiheena matkailu.




~TIEDOTE YHDISTYKSEN JASENMAKSUISTA~

Vuoden 2017 alussa vaihdoimme vanhan jasenrekisteriohjelmam-
me Invalidiliiton tarjoamaan Kilta -jasenrekisteriin.

Jasenrekisterisopimukseen sisaltyi etta Invalidiliitto laskuttaa puo-
lestamme jasenmaksut. Siksi olette saaneet timan vuoden jasen-
maksut Invalidiliitosta, ja tima on luultavasti aiheuttanut vaa-
rinymmarryksia.

Invalidiliitolle maksetut jasenmaksut tilitetdaan kuitenkin suoraan
yhdistyksellemme, vaikka laskun lahettaja onkin Invalidiliitto. Sa-
ma lasku, mutta eri lahettaja.

Uuden jasenrekisterin ja laskutustavan kayttoonotto ei ole kuiten-
kaan sujunut taysin ongelmitta. Laskuja on tullut virheellisesti
my0s lapsijasenille ja omaiset puolestaan saivat laskunsa paljon
muita myohemmin.

[han dskettdin selvisi myos, ettd jotain ongelmia itse maksujenkin
kanssa on ollut. Viime viikolla lahetettyja maksuhuomautuksia on
vahingossa lahetetty myos heille, jotka ovat jasenmaksunsa jo mak-
saneet.

Jos olet saanut tallaisen maksuhuomautuksen, pyydamme tei-
td tarkistamaan aikaisemman maksunne tiedot ja olemaan yh-
teydessa suoraan laskutuksen yhteyshenkiloon

Paula Partaseen puh. 09 613 191.

Pahoittelemme laskutusongelmista mahdollisesti aiheutunut-
ta vaivaa.



~TIEDOTE NIMENMUUTOKSESTA~

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n hallitus teki vuonna 2014 esi-
tyksen avata ovet lisamunuais-kuorikerrospotilaille. Esitys kasitel-
tiin jasenkokouksessa, jossa paatettiin valtuuttaa hallitus tekemaan
tilanteen vaatima saantomuutosehdotus.

Kevaalla 2015 Lahdessa pidetyssa jasenkokouksessa hallitus esitte-
li saantomuutosehdotuksen, joka oli tehty yhteisty0ssa muutaman
lisiamunuaispotilaan kanssa. Sama jasenmuutosehdotus vietiin vuo-
den 2015 syyskokoukseen, jossa se hyvaksyttiin.

Taman jalkeen saantomuutos lahetettiin Patentti- ja rekisterihalli-
tukselle, jossa se tarkastettiin ja hyvaksyttiin. Vuoden 2016 alusta
on lisamunuaispotilaiden ollut mahdollista liittya yhdistykseemme.

Syksylla 2016 yhdistyksen vuosikokouksessa jasenisto paatti, etta
hallitus alkaa kartoittamaan nimenmuutoksen tarvetta seka pohti-
maan mahdollista nimivaihtoehtoa. Kokouksessa kuitenkin paino-
tettiin sita, ettd tahanastiset toimet eivat viela tarkoita, etta yhdis-
tyksen nimi muuttuisi, vaan asia kasitelladn uudemman kerran
saantomaaraisessa jasenkokouksessa syksylla 2017.

Hallitus haluaa korostaa, ettd nimen muutoksesta paattaa vain ja
ainoastaan jasenisto. Hallitus voi tehda esityksia, mutta jasenisto
paattaa niiden kasittelysta ja toimeenpanosta.

Paatokseen voi vaikuttaa osallistumalla seuraavaan vuosiko-
kouKkseen, joka pidetddn 7.10.2017. Kokouksessa jarjestetiadn
asiasta suljettu lippuainestys.






~TIEDOTTAJAN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkiddn olet toiminut Ai-
volisake-potilasyhdistys Sella ry:n hallituk-
sessa?

- Krista Savilahti, tiedottaja ja hallituksessa olen
ollut 2 vuotta. Sitd ennen pdivitin kotisivuja, jo-
ten siirtymd hallitustyoskentelyyn oli luonnolli-

nen askel.

Mita toimenkuvaasi hallitustyoskentelyssa kuuluu?

- Tiedotus, kotisivujen ja sosiaalisen median pdivitys, yhdistyksen
oman lehden taittaminen, muut yleiset tehtdvdt - mitd milloinkin.
Olin esimerkiksi viime vuonna tuetulla lomalla yhdistyksen edustaja-
na.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- Vaihtelevasti. Valilla on paljonkin tehtavaa ja valilla hiljaisempaa.
"Kuulolla” saa olla aina.

Mika motivoi sinua hallitustyoskentelyyn?

- Omakohtaiset kokemukset sairaudesta, ja siitda miten vahan tietoa
sairaudestamme on saatavilla ihan pelkastaan hoitavilta tahoilta
kuten sairaalan poliklinikalta, laakarilta tai hoitajilta. Haluan levit-
taa tietoisuutta niin potilaiden, kuin muidenkin kanssaihmisten tie-
toisuuteen.



~TUKISAHKOPOSTIN VASTAAJAN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkaan olet toiminut
tukisdahkopostin vastaajana?

- Olen Tarja Hautala, 57-vuotias, naimisissa,
kolme lasta ja kaksi lastenlasta. Olen ollut 20-
vuotta TAYSsissa lddkintdvahtimestarina sy-
ddnosastolla. Omat sairaudet ovat astma,

reuma ja aivolisdkeperdiset hormonivajeet.
Olen toiminut tukisdhképostin vastaajana elokuusta 2016 Idhtien.

Mita toimenkuvaasi tukisahkopostin hoitajana kuuluu?

- Toimenkuvaani kuuluu kdydd tarkistamassa onko postiin tullut
viestejd ja vastata niihin.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- Tdnd aikana kun olen ollut vastaajana, niin viestejd on tullut todel-
la vdhdn, joten aikaa se ei ole paljon kuluttanut.

Mika motivoi sinua tukisahkopostin hoitamiseen?

- Tdrkein motivaatio tukisdhkopostin vastaamisessa on halu auttaa
ihmisid, mikdli se vain on mahdollista. Tieddn omasta kokemuksesta,
kuinka vaikea on loytdd tietoa ja apua kun sairastuu. Sairastuneet
ovat usein niin huonossa kunnossa ja voimat vahissd, etteivdt jaksa
yksin, silloin on hyvd kun on joku jolta saa neuvoa, ohjeita ja tukea.
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~TUKIPUHELIN JA TUKISAHKOPOSTI~

Aivolisakesairauksia ja lisamunuaisen sairauksia sairastavien tuki-
puhelin

Kun kaipaat luotettavaa kuuntelijaa sairauteen liittyvissa asioissa
tai ohjausta tiedon etsimiseen, niin tukipuhelin tarjoaa sinulle
kuuntelijan.

Tukipuhelimen tarkoituksena on avata uusia nakokulmia selviyty-
miseen arjessa sairauden kanssa.

Puheluihin ja sahkoposteihin vastaavat vaitiolovelvolliset ja vapaa-
ehtoiset tukihenkil6t jotka oman sairautensa ja elamankokemuk-
sensa kautta tarjoavat sinulle mahdollisuuden vuorovaikutukseen
ja vertaistukeen.

Ota rohkeasti yhteytta, alaka murehdi ja mieti yksin!
TuKkipuhelinnumerot ja puheluiden vastausaika:
045 178 3331 tiistaisin klo 9-19

050 449 7579 torstaisin klo 9-19

Sahkoposti: tuki.sellayhdistys@gmail.com

Tukisahkopostiin voi laittaa postia ja kysymyksia milloin vain.

HUOM!

Kesdakuussa tukipuhelin pdivystaa vain torstaisin klo 9-19 nu-
merossa 050 449 7579 ja heinakuussa vain tiistaisin klo 9-19
numerossa 045 178 3331.

Elokuusta alkaen kumpikin numero jilleen kaytossa.
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~MERKKAA MUISTIIN~

Yhdistyksen saantomaarainen kokous Turussa 7.10. Tiedotam-
me tarkempia tietoja myOhemmin.

Aivolisakkeen liika- tai vajaatoimintaa sairastavien nuorten so-
peutumisvalmennuskurssi Lahdessa, 11.-15.9.2017, hakuaika
paattyy 11.7.2017

Aivolisakkeen liika- tai vajaatoimintaa sairastavien aikuisten
sopeutumisvalmennuskurssi Lahdessa, 17.-21.10.2017, hakuai-
ka paattyy 17.8.2017

Aivolisakkeen liika- tai vajaatoimintaa sairastavien lasten per-
hekurssi Lahdessa, 20.-24.11.2017, hakuaika paattyy 20.9.2017

Lapsiperheiden tuettuloma 15-20.10.2017 Yyterissa, hakuaika
paattyy 15.7.2017.

Kuopiossa ti 20.6.17 vertaistukitapaaminen. Lisatietoja ja il-
moittautumiset Ritvalle siahkopostilla sellatapaami-
set@gmail.com tai puhelimella numerosta 0504669446.

Vaasassa vertaistukitapaaminen ke 19.7.17 Lisatietoja ja ilmoit-
tautumiset sahkopostilla sellatapaamiset@gmail.com tai puhe-
limella numerosta 0504669446.

Tulossa Leville syyskuussa vertaistukitapaaminen. Lisatietoja
Ritvalle sahkopostilla sellatapaamiset@gmail.com tai puheli-
mella numerosta 0504669446.
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~AJANKOHTAISTA~

Yhdistyksen kotisivuilla on kdynnissa jasenkysely, johon vasta-
taan nimettomasti. Kyselylla kartoitamme jaseniston toiveita
yhdistyksen toiminnalle. Kyselyssa on kysymyksia eri toiminta-
muodoista seka vapaata tilaa johon voit vapaasti Kirjoittaa toi-
veita ja ideoita toiminnalle. Kyselyn loydat osoitteesta
http://sellanet.com/jasenkysely/

Paivystyksellisia tarinoita: Terveyskyldan (asiantuntijoiden
yhdessa potilaiden kanssa kehittama erikoissairaanhoidon
verkkopalvelu, joka tarjoaa tietoa ja tukea kansalaisille, hoitoa
potilaille ja tyokaluja ammattilaisille www.terveyskyla.fi ) ra-
kenteilla oleva Paivystystalo kaipaa potilailta ja omaisilta koke-
mustarinoita paivystyskaynnista.

Kirjoita max. A4 -pituinen tarina omasta kokemuksestasi. Nama
tulevat Paivystystalon sivuille aikanaan, kun talo aukeaa vuo-
den 2017-2018 vaiheessa. Kokemuksesi on juuri sinun koke-
muksesi, toivomme, etta jaat sen myos muille. My0s ne negatii-
viset kokemukset luonnollisesti. Voit kayttaa nimimerkkia tai
esiintya anonyymina. Nimesi ei tule mihinkdaan nakyviin. Lahe-
ta tarinasi sahkopostiosoitteeseen: anja.kajanne@hus.fi.

Lisatietoja: Paivystystalon projektikoordinaattori Anja Kajanne
anja.kajanne@hus.fi
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Tervetuloa PikkuSellalaisten (aivolisikesairaiden lasten)
kesdretkelle Heurekaan!

Aika: 1a 17.6.2017 (Heureka on avoinna klo 10-18)
Ryhmalle varattu esittelykierros klo 12 ja kabinetti varattuna klo
14 (buffet-lounas).

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry seka "Susannan suhteet” tukevat
retkea. Tavoitteena on, etta kaikki osallistujat saisivat ilmaisen si-
saanpaasyn ja lounaan. Jos osallistujia tulee enemman kuin pysty-
taan tukemaan, yhdistyksen jasenet etusijalla. Jokaista perhetta
kuitenkin tuetaan! Mikali ei-jasenille tulee jotain omakustannetta-
vaa, ilmoitetaan siitd sekd maksettavasta summasta 16.6.

[Imoittautuminen: Pirita Setalalle piritas75@gmail.com 15.6.
mennessa. Tarkeaa: [lmoita aikuisten maara, lasten iat ja ketka
kaikki ovat Sellan jasenia!

~NETTISIVUJEN PAIVITYKSET~

Yhdistyksemme nettisivut osoitteessa www.sellanet.com paivitty-
vat koko ajan. Sielta 10ytyy paljon tietoa mm. eri aivolisakesairauk-
sista ja niiden diagnosoinnista, tapaamisista, tuetuista lomista ja
kuntoutuksista seka tilaisuuksista, joissa yhdistyksemme on ollut
edustettuna.
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Valikkorakennetta on muokattu ja selkeytetty.

Sella ry -valikon Yhdistyksen esittely -kohtaan on lisatty yhdis-
tyksen tamanhetkinen esite pdf:na.

Sairastuneille -valikkoon on tullut osio "Kirjavinkit”, joissa on
vinkattu ja lainattu tekstia Kirjoista joissa puhutaan sairauteem-
me liittyvista asioista.

Kuntoutukset, tuetut lomat seka vertaistapaamiset loytyvat nyt
paavalikosta.

Laurea -ammattikorkeakoulun opiskelijoiden projektina tehdyt
info-videot lisatty sivuille.

~MEDIA- JA KIRJAVINKKAUKSET~

Puheenjohtaja Anu Heralan haastattelu Iltalehdessa 1.3.2017,
voit kdayda lukemassa jutun sivuiltamme osiosta "Yhdistys me-
diassa”.

ApuTerveyteen on myos tulossa Anun haastattelu.

Jos sinulla on hyvia kirjavinkkauksia, laitathan tietoa niista osoit-

teeseen krista.savilahti@gmail.com.

~JASENTEN KIRJOITUKSET~

Toivoisimme jaseniltd lehteemme potilastarinoita ja tarinoita
tapaamisista, tuetuilta lomilta ja kuntoutuksista.

Juttuvinkkeja ja tarinoita voi lahettaa tiedottajalle osoitteeseen
krista.savilahti@gmail.com.

Vanhoja jo julkaistuja tarinoita voi kayda lukemassa yhdistyk-
sen sivuilta kohdasta Yhdistys mediassa.
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Sellan tuettu loma Lehmirannassa

Olin puolison kanssa MTLH:n tukemalla Aivolisake-potilasyhdistys
Sella ry:n lomalla Lehmirannassa Salossa. Salon keskustaan oli mat-
kaa 12 kilometria. Eldkeliiton omistama lomakeskus sijaitsi kauniil-
la paikalla Lehmijarvenrannalla. Lomalla olimme 13.3.-18.3.17.

Tulimme lomalle maanantai iltapaivalla. Ryvhmassamme oli enim-
millaan 15 henkil6a. Osa oli vaan osan lomasta mukana. Useampi
pariskunta oli mukana. Vertais-ryhmanohjaaja lomalla toimi Juha
Kapustamaki. Talon puolesta ryhmanvetdjina olivat Anna-Liisa Jun-
tunen lisalmelta ja "Junnu” eli Johannes Lepola.

Anna-Liisa piti "aamunavauksia”, antoi askarteluvinkkeja ja kokosi
mm. iltamiin ohjelmanumeroita. "Junnu” soitti harmonikkaa
"aamunavauksissa”, iltapadivan lauluosuuksissa seka soitti tanssimu-
siikkia illalla. Anna-Liisalla oli pitkd kokemus ryhmanvetamisesta ja
Junnu oli aloittelija. Olin Anna-Liisan ohjaamassa askartelussa, siel-
1a han neuvoi miten tehdaan kahvinsuodatinpusseista ja pienista
servieteista kukkia.

Meidan kanssa lomalla olivat yhta aikaa ryhma Inkerin Suomalaisia.
He puhuivat vendjaa. Heilla oli oma harmonikan soittaja ryhmassa.
He my0s esittivat venalaisia lauluja, ihan ulkomuistista ilman pape-
reita. Keskiviikkona kavi koomikko Jani Rantanen esiintymassa.
Torstai-iltapaivalla Minna Ranta konsertoi ja tanssitti. Kylpylaa,
kuntosaleja, kahviloita ja atk-luokkaa sai kayttaa niiden aukioloai-
koina. Kaikki muu ohjelma paitsi sydominen on vapaehtoista. Ruoka
oli tosi hyvaa ja monipuolista. Aina tuli otettua ruokaa liikaa.

Ohjelmaan kuului tiistaista perjantaihin jumppa ja sen jalkeen oli
vesijumppaa. Vaihtoehtoisena oli bingoa, kuntosaliin tutustumista
ja askartelua.
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Oilin ja Tarjan loma

Turuntieta tunneleineen Saloon ajettiin,
siella valtava Kirpputori haltuun otettiin.

Ennen Lehmirantaa yksi kahvila testattiin,
jossa meita parivaljakkoa hyvin palveltiin.

Hyvilla mielin siita matkaa viela jatkettiin,
laukut talon paaovesta vaivoin raahattiin.

Olikin Kapustamaden Juha meita vastassa,
huomasimme, oli hommat hyvin hallussa.

Ei muuta kun tavaroita heti purkamaan
ja huonoon kuntokin oitis tarkastamaan.

Hinta laatusuhde naytti olevan kohdallaan,
eipa tarvinnut mistadan ruveta valittamaan.

Lahdettiin kdytavia seuraillen ruokasalille,
kas kummaa vihdoin paasimmekin perille.

Ruokahan olikin tosi ravitsevan herkullista,
samalla voitiin nauttia kauniista maisemista.

Info tilaisuus oli tarkoitettu koko talon vaelle,
oli toinenkin ryhma tullut sinne lomalle.

Historiaa kuultiin seka my0s nykypaivaa,
eika kellekdaan jaanyt mitaan epaselvaa.

Takkahuoneessa omassa ryhmassa jatkettiin,
lyhyesti nyt vain omat asiamme kerrottiin.

Oli tuettuja tullut kaikista ilmansuunnista,
otettiin vield tuntumaa talon eri huoneista.
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Joku jaksoi menna kylpylasta nauttimaan,
toiset vaan sangyn paalle loikoilemaan.

[lta paattyi kahden tunnin toive lauluun,
ja kaikki estot pois pyyhkivaan nauruun.

Aamulla juostiin kaytavia pitkin ruokasaliin,
sen jalkeen istuskeltiin porukalla juhlasaliin.

Oli alkamassa Anna-Liisan pitama aamunavaus,
saatiin varsin hyva, syvallinen elaman opastus.

Otettiinkin paljon aikaa ryhmakeskusteluun,
tarvetta ndytti olevan moneen pohdiskeluun.

Tottahan taas maukasta lounasta nautittiin,
sen jalkeen tuolissa istuen rankasti jumpattiin.

Eipas muuta kun veteen viela polskimaan,
taas murua rinnan alle saimme mahtumaan.

Takkahuoneessa turhaan vieraita odotettiin,
kukkiakin askarreltiin ja loppuilta tanssittiin.

Talo kaytavineen oli tullut jo aivan tutuksi,
salissa hengen evaat jaettiin paivan avuksi.

Joku jumppasi porukassa ja keppia heiluttels,
toiset askarteli tai alhaalla puntteja nosteli.

Ei yllatysta puuttunut paivasta ollenkaan,
olihan Anu ja Jori tullut sinne vierailemaan.

Ihan tuoretta tietoa saatiinkin tarpeellista,
joku kavi Salossa, toiset jatkoivat laulamista.

[llanvietossa oli ohjelmaa jos jonkinlaista,
Sellan numero olikin esittaa tietajanaista.
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Loppuillasta Junnu alkoi haitaria repimaan,
halukkaat tanssiaskelin tahdissa hyppimaan.

Aamuhan sujui entiseen tuttuun malliin,
tarinoita sai menna kertomaan viirisaliin.

Vaihtoehtoja oli ohjelmassa ylen runsaasti,
paatettiin porukalla lenkkeilla reippaasti.

Koomikko-trubaduuri Jani neljalta esiintyi,
hauskat olivat vitsit ja yleis6 ihan villiintyi.
[llalla taas laulut ja jutut sujuivat mukavasti,

yleisOn toiveesta pantiin viela jalalla koreasti.

Perjantaina hanuristi Junnu maisemaa vaihtoi,
aktiviteetteja sai valita mita kukakin tahtoi.

Bingo olisi voinut olla ihan jannittavan mukavaa,
Sellan porukka suuntasi paistamaan makkaraa.

Kas, ah, siitd suoraa ruokaa mutustelemaan,
paremmin sita jaksoi vertaistukea antamaan.

Minna Ranta oli tullut soittamaan ja laulamaan,
joutui sita ohjelmissa iltamyohdan jatkamaan.

Aamun kruunasi toisen ryhman esitykset,
my0s loma-ohjaaja Anna-Liisan halaukset.

Ajatuksia ehdimme viela vaihdella,
seka lounaan paatteeksi ystavia halailla.
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Mielenkiinnon kohteena on nyt tuleva SOTE-uudistus. Sairaaloiden
harvinaisten sairauksien yksikot eivat tuota mitaan, koska siella ei
laskuteta.

Toisaalta pitaisi ottaa huomioon varhaisdiagnostiikan merkitys. Ku-
lut ovat suuria ennen diagnoosia. Jokainen laakari on saanut tietoa
harvinaissairauksista, mutta silti esimerkiksi aivolisdkeperaisia sai-
rauksia ei aina tunnisteta perusterveydenhuollossa. Ongelmana on
myos, ettd lukuisia uusia sairauksia on diagnosoitu viime aikoina.

Tulossa on rekisteri kaikille harvinaissairaille. Esimerkiksi akuutis-
sa hoidossa pitdisi ruutuun ravahtaa heti nimen yhteydessa tieto
esim. aivolisdakeperaisesta sairaudesta. Harvinaissairauksien hoito
pitdisi poiketa rutiinista. SOTEn mukaan kansantaudit eivat kuulu
yliopistosairaaloihin, eli tilaa pitaisi saada harvinaissairaille. Poti-
lasjarjestoilla onkin merkittava tehtava poliittisena vaikuttajana.
Kansantautien hoidossa "hyoty” nakyy nopeammin, mutta harvi-
naissairauksien tarkalla diagnoosilla potilas elaa pidempaan ja tyo-
ika on pidempi. Nain hoidettu potilas saastaa yhteiskunnalle.

Anu Herala kiitti Mikko Seppasta tasta vierailusta, jota yhdistykses-
samme arvostetaan kovasti. Anu kertoi myos omasta tyostaan yh-
distyksen esiin tuomiseksi. Anun sanojen mukaan yhdistys on ha-
nelle suuri rakkaus ja intohimo, siksi han on viasymatta jaksanut
tehda jalkatyota ja lilkkunut monissa tilaisuuksissa.

Anu ja Katri olivat mm. kertomassa yhdistyksesta ja nadista harvi-
naisista sairauksista tuleville sairaanhoitajille. Heista kukaan ei ol-
lut kuullutkaan naista. Viisi nuorta naista innostui tekemaan ope-
tusvideon. Jopa heidan opettajansa epaili, etteivat he loyda laakaria,
joka ehtisi mukaan. Endokrinologi Elina Pimia Tampereelta lupau-
tui kuitenkin mukaan projektiin ja niin video tulee valmiiksi huhti-
toukokuussa ja tulee HUS:n sivuille esille.
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Jasenmaara alkoi pikkuhiljaa kasvaa: v. 2002 jasenia oli 86, v. 2005
166 jav. 2006 jo 205.

Juha muistelee lammoalla kaikkia niita lukuisia ihmisia, jotka tekivat
vapaaehtoistyota Sellan toiminnan tukemiseksi. On jarjestetty myy-
jaisia, on painettu ja jaettu esitteita, kaynnistetty paikallistapaami-
sia, jarjestetty virkistysviikonloppuja talkoilla. Useita ladkari- ja asi-
antuntijaluentoja on jarjestetty. Vuonna 2005 alkoivat neuvottelut
KELA:n kanssa sopeutumisvalmennuskursseista. Ensimmainen
kurssi jarjestettiin vuonna 2006 ja siihen osallistui 19 henkiloa.

Juha toimi puheenjohtajana vuoteen 2008, jonka jalkeen jatkoi
Aarne Vesamaki. Han toimi kaksi kautta ja sitten tyota jatkoi Sirpa
Sarin. Seuraavaksi ruoriin tarttui Anu Herala, joka on tehnyt Juhan
mukaan erittain aktiivista tyota yhdistyksen hyvaksi miehensa Jo-
rin kanssa. Anu on mm. Kierrellyt sihteerin Katri Jarvenrannan
kanssa lukuisissa tilaisuuksissa kertomassa Sella ry:n piiriin kuulu-
vista sairauksista.

Yhdistyksella on takana 20 ansiokasta vuotta, mutta merkittavaa
on myos tulevaisuus. Tama kuva kertoo, etta suunnitteilla on uutta.
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Mika Lahti ja Piritta miettivat myyntiin tulevia tuotteita mm t-
paitoja ja huppareita. Keskella oleva Vilho Ruuska nayttaa mukana
olollaan, etta Sella ry:lla on tulevaisuus. On hienoa, etta Vilho nuo-
resta idstdaan huolimatta jaksaa osallistua yhdistyksen tilaisuuksiin.
Kiitos Vilho!

Kiitos kaikille juhlan jarjestdjille. Oli hieno ja tunnelmallinen juhla.
Tasta on hyva jatkaa.

Kirjoittaja: Uuna Syrjasuo

~SEURAAVA LEHTI~

Seuraava lehti ilmestyy syyskuussa ja teemana siina on liikunta ja
sairaus.

Jos sinulla on toiveita lehden sisadllosta tai olisit halukas kirjoitta-
man vaikka oman tarinasi, laitathan meille siita tietoa osoitteeseen
krista.savilahti@gmail.com

Lehden toteutus: Krista Savilahti ja Ritva Helin
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